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»-.. mit Adleraugen seinen Weg beobachten ...“

Gesprach mit griechischen Miittern iiber die Behinderung ihrer Kinder,
ihre Sorgen, Krifte und Wiinsche'

Cornelia Tsirigotis

Wie entwickeln Frauen in einem anderen gesellschaftlichen Kontext Kréfte, mit der
Behinderung ihrer Kinder umzugehen? Das war meine Ausgangsfrage fir dieses Gesprach,
das ich im Juli 2000 mit zwei Frauen in Athen zum Thema ,Bewaltigungsressourcen”
geftihrt habe. Immer wieder zeigte sich jedoch, dass es mehr um den individuellen Umgang
mit Problemen und Lésungen als um kulturelle Unterschiede oder Gemeinsamkeiten geht.
Aus dem Gesprach entflechten sich personliche Geschichten von 15 Jahren Leben mit
Behinderung und chronischer Krankheit, die mir (wieder einmal) deutlich machen, was
auch in der Diskussion um das ,Bewaltigungskonzept” (Tesch-Romer et. al. 1997) erkannt
wird, dass es namlich das ,richtige” Coping und die Verarbeitung oder Bewiltigung als
abschliefbaren Prozess nicht gibt. Ich habe noch mal von diesen beiden Frauen gelernt,
dass Widerspriiche und Ambivalenzen nebeneinander stehen bleiben (diirfen):

Kampf und Wiirde

Kraft und Verzweiflung

Starke und Trauer

Freude tber das Heranwachsen und Zukunftsangst

Ausgrenzung und Recht auf einen Platz im Leben

Schicksal annehmen und damit hadern

Bewaltigtes und Unbewdltigtes.

Und dass es darauf ankommt, was der- oder diejenige als bewiltigt oder ,geschafft”
empfindet, und nicht, was ich dartber denke.

Teilnehmerinnen am Gespréch sind:

Joanna?, 40 Jahre alt, Mutter von Wassilis (15) und Matoula (21). Wassilis ist mit schwerer
Niereninsuffizienz und Gehdrlosigkeit auf die Welt gekommen, flinf Wochen vor dem Gespréch
fand eine Nierentransplantation statt, zum Zeitpunkt des Gesprédches drohten Komplikationen.
Katharina, 54 Jahre alt, Mutter von Stavros (15) und Eva (18). Stavros ist gehdrlos und kontakt-
gestort.

1) Bei Maria Wlachostamati bedanke ich mich fiir das Abschreiben des griechischen Tonbandes.
Ubersetzung: Cornelia Tsirigotis
2) Die Namen wurden gedndert und die Beteiligten sind mit der Veroffentlichung einverstanden.
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Akzeptanz und Kontakte
Cornelia: Ist es problematischer fir dich, wenn ihr allein zu Hause seid mit eurem Kind in
eurer Vier-Personen-Familie oder wenn die Umgebung dazukommt? Ist dann etwas anders,
drauflen?
Katharina: Ich glaube, dass alle Stavros, allgemein die ganze Sippe und Bekannte, sehr lieb
gewonnen haben. Auch tberall in der Nachbarschaft, wo wir auch hingehen. Er ist ein
liebenswertes Kind, er streitet nicht.
Joanna: Deine Freunde, die Familie, hatten die Probleme, sich ihm zu nidhern?
Katharina: Nein, keiner. Ich will nicht sagen, dass sie gar keine Probleme hatten ...
Cornelia: Haben sich die Kontakte verdndert? Sozusagen, wenn Wassilis in Ordnung ware,
hattet ihr dann andere Freunde?
Joanna: Ganz sicher! Es gibt viel Diskriminierung und Ablehnung.
Cornelia: Ist das so?
Joanna: Ganz sicher ist es so. Ich splre es sehr. Deshalb versuch ich auch mit so viel Kraft
und Kampf, Wassilis in ein Gleichgewicht zu bringen, vielleicht habe ich so eine Art
Misstrauen im Kopf. Ich versuche herauszufinden, wie man sich ihm gegentiber verhalt,
wenn ich dabei bin, und wie man sich verhilt, wenn ich nicht dabei bin. Ich habe
festgestellt, dass es einen Unterschied gibt. Bei uns gab es immer Leute im Haus. Weil ich
so viel Betrieb mit Kundinnen und Freundinnen habe, die auch Kinder haben, habe ich den
Kindern vorgeschlagen, herzukommen und zu spielen. Da habe ich gesehen, dass sie ihm
blof einen Gefallen taten, wenn sie mit ihm spielten. Da habe ich Ablehnung gespiirt.
Vielleicht haben die Mitter auch nicht darauf bestanden, dass ihr Kind kommt und mit
Wassilis spielt, weil Wassilis — haben sie gedacht — nichts hat, was er ihnen geben kann,
sozusagen als Personlichkeit, als Mensch. Ich denke das schon seit vielen Jahren und so ist
es. Wassilis ladt Kinder zum Spielen ein und sie kommen nicht, weil er diese Probleme hat.
Wenn er sie nicht hitte, dann kdmen sie.
Cornelia: Bist du der Meinung, dass das eher von den Miittern herriihrt als von den Kindern?
Dass Kinder sich untereinander leichter finden?
Joanna: Ein Kind denkt nicht dartiber nach. Ein Kind sieht ein Kind. Der einzige Freund, den
Wassilis hat, ist Stavros. Seit wir mit Katharina verabredet haben, unsere Kinder mehr
zusammenzubringen, weil sie so eine gute Beziehung untereinander haben. Er kommt
jeden Samstag her, damit Wassilis Gesellschaft hat mit einem Menschen, den er liebt und
dem er vertraut.
Katharina: Stavros freut sich unheimlich darauf. Er ist sein einziger Freund, das heif3t, die
beiden haben sich gesucht und gefunden.
Joanna: Deshalb sollen sie auch den Kontakt nicht verlieren.
Katharina: Auf gar keinen Fall!
Joanna: Wenn die Leute, oder andere Kinder, hérende Kinder, sich ihnen mehr gendhert
hatten, sie umarmt hétten, waren unsere Kinder ganz anders. Das liegt daran, dass die Welt
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der Horenden sie dem Schicksal tiberldsst, allein lasst, und wir als Eltern bemiihen uns bis
an die Grenze des Ertrdglichen, aber das bedeutet nichts... Fiir Eva und Matoula, die total
in Ordnung sind, klingelt das Telefon von Freunden, es kommen Freundinnen nach Hause,
sie werden eingeladen. Hat jemand mal Stavros eingeladen, wir reden nicht von Geburts-
tagen oder so was, wo sowieso alle hingehen? Die Horenden akzeptieren diese Kinder
nicht. Was wollen wir jetzt?... Wir machen solche Anstrengungen! Hast du den Eindruck,
es sei so leicht?

Wenn dir einer sagt, dass eine grofe Organisation flinf Pldtze fiir besondere Notfille
bereithdlt' und ich hatte die Moglichkeit, Wassilis da hineinzubekommen, weifdt du,
welche Anstrengungen alle Kollegen unternehmen, ihn wieder hinauszukriegen? Wieder ist
Diskriminierung dazwischen.

Katharina: Ich wei8 das, ich sehe auch, wie schwierig es ist. Was sollen die Kinder machen?
Aber trotzdem sage ich mir, ich weil8, was passiert, es kann gut gehen, es kann auch nicht
gut gehen. Wenn ich tber Stavros nachdenke, freue ich mich, dass ich ihn grol werden
sehe, dass er anfingt, was zu machen. Ich habe kein Problem, alle lieben ihn. Was
letztendlich jeder sagt und was er tatsachlich macht, ist seine Sache.

Joanna: Nein, daran halten wir uns nicht fest. Wir sagen nur unsere Erfahrungen als Miitter,
aber wir halten uns nicht daran auf. Aber ich kann nicht akzeptieren, dass die Horenden
dieses Kind nicht akzeptieren. Versteh das, so ist es. Das sind jetzt nur unsere Erfahrungen,
wie viel Erfahrungen denn noch? Vielleicht liegt es auch einfach daran, dass wir jetzt
dartiber sprechen, dass wir Cornelia davon erziahlen, was so in uns brennt. Wir ringen damit
und werden es immer tun.

Cornelia: Mal brennt es und mal brennt es nicht?

Joanna: Genau so ist es. — Es wird gut gehen und ich sage dir, warum es gut gehen wird: weil
sie solch starke Eltern haben!

Katharina: Wir, wo wir diese Kinder groRziehen, ist die Familie so verbunden ...

Joanna: Mit Liebe, mit Liebe...

Tanzen?

Cornelia: Was hilft euch, so einen Optimismus zu haben?

Katharina: Wir haben gelernt, wenn man ein Kind mit einem Problem hat, dann muss man
ihm mit Freude begegnen, mit Liedern, wir tanzen mit Stavros, wir spielen... und meine
Personlichkeit ist eben so. Als Joanna Karneval eine Party gegeben hat, haben Stavros und
Wassilis getanzt.

Joanna: Sieh mal, als Wassilis angefangen hat zu tanzen, hat er wunderbar getanzt, obwohl
er die Musik nicht hort. Die Leute haben sich zuerst gefreut, Wassilis tanzen zu sehen, aber
Wassilis wusste nicht, wann er aufhéren muss und er hat weitergemacht und das ist die

1) &ahnlich wie bei uns Arbeitsplatze fiir Behinderte
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groBe Clownerei, dass er tanzt, ohne dass es Musik gibt, und das ist so eine schlimme
Erfahrung, an die mochte ich mich tiberhaupt nicht erinnern, ich bin hingegangen und habe
gesagt, hor auf.

Katharina: Wann war das, Joanna?

Joanna: Wann auch immer, wir sind noch nicht soweit, solche Kinder zu akzeptieren,
Katharina, du und ich schaffen das, und wir schaffen es gut und ich war so verletzt, dass ich
gesagt habe, es hat keinen Sinn, dass er tanzt, warum soll er tanzen?

Cornelia: Sag mal, da geht es dir doch um die Reaktion der anderen, wenn er nicht aufhort
zu tanzen ohne Musik.

Katharina: Warum, entschuldige mal, auch die anderen, die datanzen, sind wie die Clowns
und sie horen und kénnen Gberhaupt nicht tanzen.

Joanna: Vielleicht habe ich zu viel Egoismus, dass ich nicht will, dass jemand Wassilis zu
nahe tritt, sei es mit einem Blick oder mit Worten. Ich ertrage das nicht, weil Wassilis taglich
um sein Leben kdmpft, mit jedem Tag, und ich will nicht, dass man ihm zu nahe treten kann,
weil er es merkt. Wenn man ihn anguckt, zack, dreht er sich um und guckt mich an. Er macht
das und sagt damit, meine Mutter verteidigt mich, wenn ich es schon nicht kann.

Verwohnen als Anreiz auf Leben

Joanna: Wassilis ist jetzt ein sehr vernlinftiger Junge, er ist sehr sensibel, er hat Geduld mit
sich selbst und ist selbstverantwortlich geworden, aber er stellt viele Anspriiche. Vielleicht
haben wir Fehler gemacht, aber wir wollten, dass er glicklich ist, und was er haben wollte,
haben wir gekauft. Er war immer so offen, hat sich alles angesehen und sich fiir alles
interessiert. Man sah ihn suchen, fragen, er wusste sofort Bescheid und wollte es haben.
Einerseits haben wir ihm nichts Gutes damit getan haben, dass wir ihn so verwohnt haben,
aber auf der anderen Seite eben doch. Indem wir die Dinge nicht vor ihm verborgen haben,
damit er eine Motivation zu leben hat und gesund zu werden. Wir haben ihm Anreiz
gegeben, dass ihn das Leben interessiert, sonst hitte er selbst nicht so gekampft, mit soviel
Problemen mit seiner Krankheit.

Hoffnung
Katharina: Ich wollte noch erzihlen, dass wir bei einem Professor im Krankenhaus waren,
dem ich tber Stavros Problem berichtet habe. Er hat gesagt, dass auch hier Operationen mit
Mikrochip durchgefiihrt werden, aber dass sie keinen so grofsen Erfolg haben. Nicht die
Operation selbst, die Horverarbeitung entwickelt sich nicht mehr, ist es nicht so? Und ich
glaube, dass viele Kinder nachher Probleme haben, deshalb habe ich es nicht weiter
verfolgt. Ein naher Angehtriger hat angeboten, alle Unkosten zu tibernehmen, aber nach
dem, was der Arzt jetzt sagt und Joanna vorgestern auch, dass es nicht sehr erfolgreich sein
wirde... Ich habe eine Hoffnung gehabt, und ich war traurig an dem Tag, als der Arzt mir
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sagte, dass es jetzt in diesem Alter schwierig ware, und da habe ich mir gesagt, ich mache
nichts, ich mache nicht weiter.
Cornelia: Es ist sicherlich schwer, festzustellen, dass der Zug abgefahren ist.

Innere Krifte und familidre Ressourcen
Cornelia: Was hat am meisten geholfen, damit fertig zu werden?
Katharina: Cornelia, ich sage dir was. Ich habe niemals — ich bin so — niemals verberge ich
Dinge. Dinge, die auf der Hand liegen. Einige schamen sich. Ich habe von Anfang an, als
das Kind klein war, gesagt, dass mein Kind nicht hort, dass es Probleme mit dem Gehor hat,
als sie es im Zug merkwiirdig angeguckt haben. Irgendwann hat es mir auch ein paar Mal
wehgetan, aber dann habe ich mir gesagt: was macht das.
Cornelia: Also hat dir deine eigene Art, geholfen?
Katharina: Ja
Joanna: Sie hat sich selbst geholfen und nicht die Menschen um sie herum.
Katharina: Nur ich mir selbst.
Cornelia: Und dir, Joanna?
Joanna: Dass ich tiber so viele Dinge nachgedacht habe. Dass Wassilis mein Kind ist, dass
ich es auf die Welt gebracht habe und dass ich jetzt kimpfen muss. Ich sehe jetzt, wo
Wassilis groler wird, dass er leben will, dass er sich selbst helfen will und das hilft uns auch.
Panos ist ein guter Partner und ich schopfe von ihm Mut, weil meine psychische Verfassung
sehrerschopftist. Immerzu zu sehen, dass Wassilis leidet, ertrage ich nicht. Es ware miregal,
dass er nicht hort, ich wiirde mich bemiihen. Aber zu sehen, dass er leidet und Schmerzen
hat, blockiert mich. Wenn ich weifs, dass ich im Schrank immer eine gepackte Reisetasche
habe mit Sachen fiir Wassilis, damit wir jederzeit sofort ins Krankenhaus kénnen, aber dass
ich sie verstecken muss, damit er sie nicht sieht. Weil er mich dann fragt: ,Warum ist die
da?” Jetzt wiinschte ich mir, dass Wassilis besser mit mir kommunizieren konnte, damit ich
ihm viele Dinge erklaren kénnte, was mit seinen gesundheitlichen Problemen ist und dass
er sich selbst besser helfen konnte, wenn du so willst, dass er uns besser verstehen konnte.
Weil Wassilis das Problem mit seiner Gesundheit hat, weil ich, dass es ihm wehtut. Nicht
dass er sehr ungliicklich ist, weil er ja uns bei sich hat und wir kampfen, aber ich muss auch
an Morgen denken, ich muss an den nachsten Schritt fir Wassilis denken, ich muss mit
einem Lacheln in sein Zimmer gehen. Ich muss zehn Rollen spielen und klar wirst du mtide,
aber du strengst dich weiter an, kdampfst, aufwarts. Das ist ein steiler Berg, Cornelia, es ist
nicht einfach so, dass du dich rollen lasst, nein. Es ist ein steiler Weg. Seine Vergiftung, die
Dialyse, wo ich nicht schlafen konnte, ich hatte Alptraume.
Cornelia: Und wie hast du das tGberlebt? Woher hast du die Kraft genommen?
Joanna: Von Gott, Cornelia, von Gott..
Cornelia: Und auBer Gott? Woher noch?
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Joanna: Von Panos

Cornelia: Und danach?

Joanna: Von Matoula und einigen wenigen Menschen, die mich lieben.

Katharina: Wenigen?

Joanna: Hor mal, sie lieben mich als Joanna. Sie lieben mich nicht als Joanna-Wassilis-
Matoula-Panos.

Katharina: Ja gut, aber-...

Joanna: Hor zu, Katharina. Als ich bei Wassilis Nierentransplantation im Krankenhaus war
und ganz allein mit ihm, dann siehst du, wer dich liebt. Du hast nicht mein Schicksal und
wirst es auch nie haben. Ich habe tiber meins viel nachgedacht. Ich bin hart, ich bin z&h.
Ich splre, dass ich hart bin. Weil ich niemanden um finanzielle Hilfe bitte, habe ich
wenigstens meine Wiirde behalten, was ich immer wollte. Sonst hitte ich es nicht ertragen,
ich hatte mich sehr schlecht gefiihlt. Ich verlange moralische Unterstiitzung, ich verlange
kein Geld, verstehst du? Das ist ein Unterschied. Von meiner Mutter, meiner Schwiegermut-
ter, meinem Onkel, meinen Briidern, von Freunden, die ich gut behandelt habe und will,
dass sie mich gut behandeln. Ich bin total empfindlich und vielleicht leide ich mehr
darunter, ich weill. Aber was soll ich machen, verdammt? Ich sage mir: weil ich Wassilis
helfe und ihm immer und immer helfen werde. Bis hierhin, ob es den anderen gefillt oder
nicht! Bis hierhin. Ich achte auf meine Familie, das habe ich bisher gut geschafft, aber Panos
ist auch ein guter Weggefahrte.

Katharina: Ja, sehr. Und Charis ist auch gut. Charis hat die gute Eigenschaft, immer zu
lachen.

Joanna: Und er hat der Katharina mehr geholfen. Mir hilft Panos auf andere Art. Katharina
hilft viel mehr, dass man Charis das Haus mit einem Licheln betreten sieht. Panos istimmer
melancholisch, es ist eine Frage der Personlichkeit, aber jetzt ist er noch melancholischer.
Aber weifst du, was er oft sagt: ,Weil du das machst, was du machst, ist es richtig.” Er sagt
jetzt, dass er von mir Mut bekommt, wir unterstiitzen uns gegenseitig, das geht von allein
aufeinander tber. Damit haben wir Wassilis geholfen und uns selbst, mit Familien-
zusammenhalt. Unsere Familie ist wie ein Ring. Was fiir ein Problem wir auch haben, wir
setzen uns hin, sprechen dartber, so dass, selbst wenn es nicht so lduft, wie es sollte, wenn
etwas falsch lduft, dass wir nicht streiten, wir waren uns ja einig, weifst du. In der Schule,
in die unsere Kinder gehen, da sind viele Eltern geschieden. Ist es nicht so, Katharina? Selbst
mit einfacheren Problemen.

Cornelia: Euch hat es mehr zusammengebracht.

Joanna: Sicher hat es uns mehr zusammengebracht.
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Wiirdigung

Cornelia: Du, Katharina, hast gesagt, dass dir dein Optimismus und deine Art viel geholfen
hat, und du, Joanna, hast vorhin gesagt, dass du dir aus eigener Kraft geholfen hast.
Joanna: Ja, ich musste mich hinsetzen und dariiber nachdenken, wie ich mit den Problemen
fertig werde. Ich hatte nicht nur eins, ich habe es geschafft, alle zu 16sen. Ich bin mir sicher,
dass ich das geschafft habe. Ich hore es von Menschen, die wissen, was mit Wassilis los ist,
von Arzten und Logopiden, von Lehrern: ,Bravo, du hast Wassilis an einen guten Punkt
gebracht.” Das habe ich geschafft und bin sicher. Das ist auch Genugtuung.

Die Zukunft und die Kraft der Liebe
Cornelia: Wiinsche fiir die nachsten fiinf Jahre?
Katharina: Ich wiirde wollen, dass er doch irgendwie irgendwann héren konnte, dass es
eine Moglichkeit gabe fiir diese Kinder, irgendwann einmal zu héren. Das ist mein Wunsch,
solange ich lebe, und ich werde hoffen.
Joanna: Mein Wunsch ist, dass sich seine Gesundheit stabilisiert, die Niere, und dass ich ihn
irgendwo hinbringen kann, dass er eine Beschaftigung hat. Dass er seine Zeit sinnvoll
verbringt. Mit dem Héren, da sehe ich schwarz, aber was ich mir wiinsche ist, dass er selbst
mit seinen Problemen klarkommt. Wie das Leben so ist: Ich gehe morgens aus dem Haus,
ich kaufe ein, ich sage jemandem ,guten Morgen”. Ich sitze ein bisschen und unterhalte
mich. Ich mochte, dass Wassilis das auch hat, und dass er sich mit etwas beschéftigen kann,
dass er etwas lernen kann, ein Handwerk, etwas, dass er selbst den Problemen entkommen
kann, den vielen, die er hat. Dass er die Menschen liebt oder die Menschen ihn, dass er mit
ihnen tberleben kann.
Cornelia: Hast du aufgehort, die Menschen zu lieben?
Joanna: Ich bin ungezwungen und liebe die Menschen, vielleicht bin ich deswegen auch
so zdh, ich habe den Anspruch, dass mich alle Menschen lieben. Das ist mein schwacher
Punkt, von klein auf habe ich diesen Schwachpunkt, in diesen Zeiten ist es eine Schwache.
Aber ich sage immer: ich will lieben.
Cornelia: Das ist die groBte Starke.
Joanna: Ja, ich sage dir wirklich, es kann sein, dass mich Katharina auf die Palme bringt,
dannbinich eine Stunde richtig zornig, emport, gegen sie eingenommen, aber ich verfluche
sie nicht, dass ihr was passieren soll oder so. Und nach einer Stunde habe ich es vergessen
und liebe sie wieder. Ich frage mich oft, es gibt bessere Menschen als mich, aber in diesen
Zeiten ist die Ungezwungenheit, jemanden so zu lieben vielleicht schlecht fir mich, wo ich
den Anspruch habe, dass man mich liebt.
Katharina: Wir haben so viel Liebe in uns, was sollen wir machen?
Joanna: Und deswegen kommen wir auch klar!
Katharina: Ich liebe auch die ganze Welt, glaube ich, es kann sein, dass sie mir was antut,
aber es macht nichts, ich verzeihe, es ist mir egal. Es reicht, dass ich liebe.
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Joanna: Klar verzeihst du, aber, aber weifit du, was passiert? Irgendwann miissen sie
anfangen zu lieben, weil unsere Kinder, dadurch dass ihnen etwas fehlt, ich glaube
zumindest, dass Kinder mit besonderen Bediirfnissen Liebe brauchen. Wir schaffen ihnen
eine schone Welt ...

Cornelia: Im Mirchen hat man drei Wiinsche frei. Du hast als ersten das mit dem Héren
genannt. Gibt es noch etwas?

Katharina: Ja, gut, das ist eine Hoffnung, wer wollte das nicht?

Cornelia: Was wiirdest du gerne noch erreichen?

Katharina: Dass der Junge ein bisschen reifer wird, dass er mehr sagt und besser kommu-
nizieren kann. Aber auf seine Art.

Joanna: Meine Wiinsche fiir Wassilis sind, dass er aufhort Schmerzen zu haben, das ist das
Wichtigste. Dass auch seine Gedanken mal in die Zukunft gehen. Ob es mich noch gibt oder
nicht, interessiert mich nicht so, wie mich interessiert, in welcher Situation er sich mit 30
befindet und ob ich ihn dann gliicklich sehen wiirde. Wenn er ungliicklich wére, wiirde ich
es nicht sehen wollen, weil er ein besseres Leben verdient. Und dass er seinen Weg findet,
sich mit etwas beschaftigt, damit er vergisst, welche Schwierigkeiten er durchgemacht hat.
Das sind meine innersten Wiinsche fiir Wassilis. Ich kann Matoula nicht sagen, dass sie fiir
ihn sorgen muss, aber vielleicht von weitem mit Adleraugen beobachten ...
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